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<58mmol/mol  (7.5%) HbA1c.  For  long‐term  conditions,  like  type  1 diabetes,  self‐care  is  central  to 
achieving recommended HbA1c  levels and optimising health and well‐being, because the condition 
quickly worsens with lapses in lifestyle routine. Any harm that results from these short‐term lapses 













the  individual.  Importantly,  such  programmes  do  not  assume  that  all  young  people with  type  1 







is the  ‘Getting Sorted’ programme (Kime et al, 2012).  ‘Getting Sorted’  is based on the adult Expert 
Patient Programme (EPP), but what is different about this programme is that young people with type 
1  diabetes  have  been  involved  at  every  stage  of  programme  design  and  development,  from 
inception  through  to  service  provision,  to  create  a  programme  centred  on  their  needs.  Initial 
research was conducted with young people living with type 1 diabetes in 2007, the aim of which was 
to  find out  exactly what  young people wanted  an  EPP  to  address  and which  format would most 
effectively meet  their unique health needs. The  research  led  to  the development of a  series of 5 
workshops  that  mainly  address  the  psychosocial  aspects  of  diabetes.  The  key  objective  of  the 
programme  is  to  enable  young  people  to  increase  their  understanding  and  self‐manage  their 
diabetes  in  ways  that  suit  them.  This  means  that  the  programme  is  not  simply  focused  on  the 
medical aspects of self‐care, but incorporates discussions on a wide range of issues, according to the 
needs  of  individuals,  their  lifestyle  and  their  diabetes.  It  includes  topics  on  communication, 
relationships,  socialising,  parental  concerns,  school,  sporting  activities,  managing  the  clinic 
consultation, etc. These discussions  take place within  the context of practical,  fun‐based activities 
where young people and peer‐educators  (both with  type 1 diabetes)  share experiences and  learn 
from each another.  
 











 Self‐efficacy: young people  should be encouraged  to  take  responsibility  for  their  lives and 
their condition;  
 Empowerment:  young  people  should  be  enabled  to  develop  the  knowledge,  skills, 
understanding and motivation in relation to their condition;  





Building  on  the  initial  success  of  the  ‘Getting  Sorted’  programme,  in  2010  the  Strategic  Health 
Authority  in Yorkshire and  the Humber commissioned  the programme  to  run  in 7 sites across  the 
region  with  an  investment  of  £90,100  from  the  RIF.  Leeds  Metropolitan  University  contributed 
£42,000.  The  programme  was  conducted  in  Bassetlaw,  Calderdale,  Doncaster,  Harrogate,  Hull, 
Northallerton  and  Scarborough.  The  aim  of  the  RIF  was  to  test  out  the  efficacy  of  the  ‘Getting 
Sorted’ self‐management model against four key factors: inpatient and outpatient activity; long‐term 
HbA1c  levels; cost savings to the NHS and the  impact on young people’s  lives. The programme was 
conducted over a 2‐year timeframe, starting in May 2010 and completing in July 2012 (Webster and 
Clarke, 2012). A total of 41 young people aged 12‐17 took part. In addition, fourteen facilitators with 
type 1 diabetes aged 18‐22 were  trained  to deliver  the workshops using a bespoke 2‐day  training 




measured  the  programme’s  objectives.  An  approach  such  as  this,  i.e.  triangulation,  promotes  a 
greater understanding of  the  findings  and  increases  validity. Clear  aims were  established  in  each 
individual  workshop,  which  served  as  a  key  point  of  comparison  with  the  outcome  data.  The 








The  aim of  the RIF was not  to measure  the  long‐term  impact of  the programme, but  rather  the 















The  hospital  admissions  data  shows  a  significant  drop  in  post‐workshop  admissions  (59%).  This 
suggests  approximately  10  admissions  were  avoided  for  workshop  attendees  as  a  whole.  A 
conservative estimate of £1072 per admission suggests a total saving of £10,720. Even though the 
HbA1c  results  post‐workshops  showed  no  significant  improvement  overall,  the  HbA1c  levels 
improved for young people  in the poorly managed group. This  indicates that the workshops had a 
positive  impact on the young people’s health and wellbeing, which  is consistent with the  fact that 
there was a drop  in hospital admissions  for  this group. Such a  reduction  is  important, not only  in 
terms of cost‐savings  for  the NHS, but also  in  relation  to  the  severe health consequences  for  this 
group  if  they  continue  to be poorly managed. A move  from 9%  to 8% HbA1c  is more valuable  in 




An  evaluative  framework  incorporating  various  innovative  data  collection  tools,  including:  talking 
groups  (young people’s description of  focus groups);  individual  interviews;  role‐play; monologues; 
socio‐grams and body images, provided evidence of the positive impact on the health and wellbeing 




other programmes,  since  the  focus  is not on  lecturing young people with  type 1 diabetes. Young 
people were able  to  talk about  their own experiences  in an environment  that  they  felt was non‐
judgemental, which meant they could be open and admit mistakes.  In addition, they were able to 
obtain  advice  from  the  ‘real  experts’,  i.e. other  young people who have  the  condition  and have, 

















 “‘Getting  Sorted’  is  an  enjoyable  way  of  getting  your  problems  out’  (young  person, 
Doncaster); 
 “My  confidence  has  really  increased  since  I  started  coming  to  the  workshops”  (young 
person, Northallerton); 
















the  ‘Getting  Sorted’  team  supported  the  recruitment  process  and  worked  in  partnership  with 
individual  diabetes  units.  Where  diabetes  teams,  in  particular  the  Paediatric  Diabetes  Specialist 
Nurses  (PDSNs), actively promoted  the programme  in  clinic,  recruitment onto  the workshops was 
higher.  One  of  the  most  effective  recruitment  tools  was  to  work  with  the  young  people  who 
attended  the workshops and engage  them  in  telling  their  stories,  then  through peer  information, 
‘sell’ the programme. Even so, over the duration of the workshops some young people were unable 
to attend due to  illness,  jobs and other commitments.  Information recorded, detailing the reasons 
why  young  people  did  not  attend  the  workshops,  indicates  that,  due  to  the  nature  of  type  1 
diabetes, young people plan to attend all the workshops, but the unpredictability of this  long‐term 
condition  means  that  young  people  cancel  at  short  notice  because  of  poor  health.  A  further 











clustering  model  that  offers  3  series’  of  workshops  per  year,  which  can  be  accessed  by  several 
Primary Care Trusts (PCTs)/Clinical Commissioning Groups (CCGs). The advantage of this method  is 
to  reduce  the  cost  for  each  PCT/CCG  and  increase  the  numbers  of  young  people  attending  the 










The aim of  these was  to  listen  to parents and establish what support mechanisms are required  to 








Currently,  there  is no  recognised, accredited and  structured diabetes  self‐management education 
programme in the UK. Similarly, the emotional and psychosocial support available for young people 
with type 1 diabetes is inconsistent. According to the diabetes tariff, all young people, regardless of 




support,  which  need  to  be  integral  aspects  of  their  diabetes  care.  An  intervention,  such  as  the 
‘Getting  Sorted’  programme,  provides  25  hours  of  self‐management  education  and  psychosocial 
support and has been shown to improve the health outcomes of young people with type 1 diabetes 
(see Box 3).  In addition,  it  serves  to  increase  the choice  for young people and  families  living with 
diabetes and represents an extra service that young people did not have access to before. However, 
‘Getting Sorted’ is only one strand of the all‐round care that young people and their families should 
receive. No single aspect of care can work  in  isolation to positively  influence young people’s ability 
to reduce HbA1c levels, which is why ‘Getting Sorted’ is not meant to replace current medical care, 
but  is  intended  to  complement  and  enhance  the  care  that  young  people  receive.  Furthermore, 
young people’s diabetes care needs to be focused on the family as well as the individual. Knowledge 
generated through the ‘Getting Sorted’ workshops indicates that self‐management strategies impact 
on  the  entire  family  and,  therefore,  any  approach  should  encompass  the  whole  family.  As  a 





with  recipes  and  supermarket  shopping.  For  example,  families  are  accompanied  on  their 
supermarket shop and are shown how to read food labels, which foods to avoid, how much 
of their diet needs to be carbohydrates, protein, etc.;  














extending  the  collaborative  clustering  model  across  the  region.  Such  an  approach  ensures  the 
workshops  are  cost  effective  and  efficient.  Many  different  PCTs/CCGs,  in  similar  geographical 
locations, can use  the  service  to  refer  their young people. This model will ensure  the programme 
becomes more sustainable as young people who attend the workshops train as facilitators for future 
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